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UNE DEGENERESCENCE MACULAIRE 
LIEE A L’AGE. Le handicap et la dependance qu’elle entraTne 
provoquent une perte de I’estime de soi avec un risque depressif majeur. 
Tout autant que les traitements a visee curative, la prise en charge 
orthoptique s’impose rapidement lorsque la baisse de I’acuite visuelle 
entraTne une perte de la qualite de vie. 


« Pas qu’un probleme de vision... 


» 


TEMOIGNAGE DE 
GERARD, 73 ANS 


Depuis I’enfance, je suis 
porteur de lunettes pour 
corriger une forte myopie. 

Cette affection ne me handicapait 
pas particulierement, mis a part 
quelques soucis scolaires quand la 
correction n’etait plus adaptee. 
Jusqu’a l’age de 42 ans, j’avais une 
vie dite normale, et j’exerpais le 
metier d’ingenieur technico-com- 
mercial. 

Un jour en voiture, fortuitement 
je fermai mon ceil gauche ; je 

m’apergus avec etonnement que 
je n’y voyais plus de l’ceil droit et 
qu’une tache sombre apparaissait 
au centre de l’ceil. Apres consulta- 
tion aupres d’un ophtalmologiste 
j’appris que j’avais une degene- 
rescence maculaire liee a l’age 
(DMLA), une affection de la retine 
qui se manifeste par une atteinte 
de la vision centrale. Aucun traite- 
ment n’etait possible a l’epoque. 
Cet avatar ne m’empecha pas 
d’avoir une vie professionnelle 
dense et une vie privee epanouie. 
Sept ans plus tard, mon ceil gauche 
fut atteint. Les symptomes ne 
furent pas les memes, la maladie 
se manifesta par une deformation 
des images en lignes brisees. Un 
traitement au laser Krypton arreta 
le processus exsudatif resultant 
d’une DMLA neovasculaire. 


Avec une acuite a la llmite 
de la cecite legale, je fus 
mis en incapacity de travail, 
puis en invalidity. 

De periodes de repit en recidives, il 
me fallut bien organiser ma vie 
autour du potentiel de vision peri- 
pherique residuel, avec l’aide de 
mon epouse, car la dependance 
devint tres evidente. 

Une autonomie limitee : 
plus de conduite automobile. 

Certains actes de la vie courante 
difficiles a realiser et notamment 
pour la toilette. La rationalisation 
de l’espace de vie et surtout celui 
de l’eclairage. La recherche et 
1’ adaptation des materiels de basse 
vision pour la lecture, l’ecriture. 
Malgre ces equipements je fus 
contraint d’abandonner des activi- 
tes culturelles et sportives ainsi que 
le travail manuel. Le plus dur etant 
l’acceptation du handicap associe 
a un parcours therapeutique 
contraignant (injections d’anti- 
VEGF dans chaque ceil) pour garder 
un minimum de vision residuelle. 
C’est une charge lourde a gerer seul. 

Bien soutenu par mon epouse, 
j’ai rebondi, et nous avons bien re- 
solu les contingences administra- 
tives ; nos acquisitions materielles 
ont allege mes problemes de depen- 
dance. Les aspects psychologiques 
furent une priorite. On peut rapi- 
dement sombrer dans un etat de- 
pressif ; aussi decidai-je de suivre 
un stage de reeducation de basse 
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vision ou toutes les problematiques 
incombant a la maladie sont prises 
en compte et notamment les aspects 
psychologiques. Mon implication au 
sein de l’association Retina France 
m’a permis de mieux connaitre le 
monde de la malvoyance et d’appre- 
cier le dynamisme qu’elle developpe 
autour des projets de recherche 
qu’elle finance et de penser a l’avenir 
avec une plus grande serenite. 


COMMENTAIRE DE 
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La DMLA n’est pas uniquement 
un probleme de vision, comme le 
confirment de nombreux adherents 
de l’association Retina France. Un 
sentiment d’insecurite dans la perte 
de la vision entraine une perte de 
l’estime de soi, qui peut conduire le 
patient dans un etat d’angoisse et/ 
ou de depression important. »> 
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UNE DM LA 


Remerciements 
au Dr Martina 
Mauget-Faysse 
qui a longtemps 
suivi les patients 
malvoyants 
avant de prendre 
une retraite 
bien meritee. 


Vivre et accepter 
sa DM LA grace 
a la reeducation 

Les patients ont done souvent une 
bonne indication a une prise en 
charge reeducative pour optimiser 
leurs potentiels visuels en fixations 
centrale et excentrique. L’utilisa- 
tion de prismes pouvant soulager le 
contort visuel du patient est essayee 
systematiquement. 

Les fluctuations de l’acuite visuelle, 
dependantes de l’etat neovasculaire, 
peuvent entrainer des modifications 
de ces fixations, le patient doit alors 
etre averti que son equipement pris- 
matique peut aussi subir des modi- 
fications au cours de 1’evolution de 
sa maladie. 

La mise en place d’une aide optique 
adaptee aux besoins des patients est 
effectuee par ordre de « priorite ». 
Pour les patients ayant une acuite 
visuelle centrale correcte, les equi- 
pements optiques privilegies sont 
les plus simples : 20 % des patients 
sont equipes en equipements opti- 
ques « legers » type loupes ou aides 
optiques fixees aux lunettes (sys- 
teme microscopique avec effet 


grossissant pour la vision de pres 
ou systeme telescopique avec effet 
grossissant pour la vision de loin 
et de pres). Lorsque l’atteinte est 
plus importante, la preference des 
patients va a l’equipement par un 
systeme video (42 % des cas), rendu 
plus accessible par une baisse sen- 
sible du prix du materiel depuis 
plusieurs annees. Pour des raisons 
de gout ou de motivation, un quart 
des patients choisissent paradoxa- 
lement un systeme telescopique, 
qui ne permet pas une vision nette. 
II semblerait que ce choix decoule 
d’une possibilite de rester en « posi- 
tion de lecture habituelle » et/ou 
d’une apprehension face a l’infor- 
matique. La complementarite des 
aides techniques est necessaire 
dans certains cas. 

Face a une acuite visuelle chan- 
geante, la collaboration avec les 
opticiens est importante, non seu- 
lement dans les domaines de pret, 
location et achat des materiels opti- 
ques mais aussi par leur disponi- 
bilite. La mise en place de l’equipe- 
ment optique, a tous les stades de 
la maladie, doit etre rapide car une 


LES CENTRES DE REEDUCATION DE BASSE VISION 
EFFICACES MAIS ENCORE TROP PEU NOMBREUX ! 


Ce sont des structures ou sont 
regroupes des professionnels 
de sante specialises sous 
la responsabilite d'un medecin 
ophtalmologiste. 

Apres un examen prealable, 
il est propose aux patients 
eligibles un parcours de 
reeducation et d'adaptation 
aux contraintes inherentes 
a leur handicap visuel. La duree 
de ce stage est variable en 
fonction des atteintes et des 
maladies visuelles concernees : 
de B a 12 semaines, en hopital 
de jour ou en hospitalisation, 
en secteur public ou prive. 

[aide medico-psychoiogique 
prend en charge un groupe 


de patients. II gere les 
intermedes entre les ateliers 
et anime la vie du groupe. 
L'orthoptiste assure 
la reeducation : son role 
est primordial. L'ergotherapeute 
analyse les besoins materiels 
du malvoyant et lui propose 
des solutions pour ameliorer 
et simplifier son guotidien 
dans son espace de vie. 
L'instructeur en locomotion 
intervient si necessaire 
pour faciliter les deplacements 
dans I’espace public et prive. 

Le psychologue doit redonner 
confiance. [assistant social 
aide le malade dans 
les meandres des dossiers 


administratifs pour faire valoir 
ses droits. 

Au bout de ce parcours, 
un bilan individuel est presente 
au mal-voyant stagiaire ; 
guels sont ses aeguis, guels sont 
ses mangues, et comment peut-on 
les compenser au mieux ? 
L'opticien bassevision propose 
des solutions optigues, du materiel 
de video-agrandissement ou des 
logiciels informatigues. 

Ce gue Ion peut regretter, 
e’est gue ces centres soit 
en nombre restreint en France. 

Leur efficacite est pourtant 
reconnue : ils contribuent 
a diminuer la dependance 
des handicapes visuels. 


stabilisation anatomique n’est ja- 
mais acquise ; et un retard dans 
la mise a disposition du materiel 
peut etre un facteur de dependance. 

Retrouver I’estime de soi 

Notre experience nous montre 
qu’avec une prise en charge ade- 
quate, l’etat depressif ou d’angoisse 
initiale cede le plus souvent le pas 
a une estime de soi retrouvee. La 
prise en charge orthoptique des 
patients dans le cadre de la DMLA 
s’impose lorsque la baisse de l’acui- 
te visuelle entraine une perte de la 
qualite de vie. Elle doit etre realisee 
le plus tot possible afin de soulager 
la personne dans son mode de vie, 
ses occupations journalieres, son 
metier, ses passions... 

L’aide optique doit etre adaptee : 
l’outil le plus simple peut se reveler 
en premiere intention le choix le 
plus judicieux. Le resultat obtenu, 
aussi momentane soit-il, s’il permet 
au patient de retrouver son autono- 
mie, est fondamental pour son 
bien-etre mental, qui est autant 
conditionne par ses traitements 
a visee curative que par sa prise en 
charge orthoptique. 

L’aide optique doit etre reactuali- 
see lorsque le patient eprouve une 
nouvelle gene induite par une mo- 
dification anatomique. La reedu- 
cation reste necessaire pour deve- 
lopper les qualites de fixation et les 
strategies d’observation. Elle vise 
a reprogrammer les mecanismes 
indispensables aux traitements de 
l’information, qu’ils soient senso- 
riels ou moteurs, et a developper 
les capacites d’attention et de me- 
moire. 

Une collaboration pluridiscipli- 
naire (ophtalmologiste, opticien, 
orthoptiste, voire psychiatre ou 
psychologues) a prouve son effica- 
cite. D’autres professionnels de 
sante tels que les ergotherapeutes 
ou les specialistes s’occupant des 
activites de la vie au quotidien 
peuvent aussi etre sollicites bien 
que les patients atteints de DMLA 
n’y aient que peu recours, leurs 
priorites etant surtout la lecture et 
la reconnaissance des visages. ® 
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